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RESUMO

O trabalho de investigacdo que aqui se apresenta pretende assumir-se como um contributo
para 0 estudo compreensivo dos processos de adoecer, da morte e do morrer em cuidados
paliativos. A organizagdo deste trabalho de investigagdo resultou da integragdo entre a
revisdo de literatura atualizada acerca do tema e o trabalho de campo realizado com vista a

recolha dos dados de pesquisa.

A presente investigacdo tem como principal objetivo de pesquisa conhecer e compreender
a visao dos trés intervenientes do processo de doenca: doente, familia e profissionais de
salde acerca do processo de adoecimento, da morte e do morrer no contexto dos cuidados

paliativos.

Com vista a concretizacdo dos objetivos propostos, seguiu-se um desenho de investigacdo
de metodologia qualitativa, pois 0 nosso propdsito cientifico consistiu em aceder as
experiéncias subjetivas dos trés intervenientes no processo de doenca, ou seja, ao sentido e
significado que a doenca, a morte e 0 morrer tém para cada um deles. Para tal, foram
realizadas catorze entrevistas semiestruturadas distribuidas do seguinte modo: quatro a
doentes, cinco a familiares e cinco a profissionais de saude. O estudo das narrativas foi

efetuado através do método de andlise de conteddo.

Os resultados obtidos demonstram a importancia da compreensdo dos aspetos envolventes
do processo de doenca. De acordo com os resultados obtidos é possivel concluir que existe
ainda um caminho a percorrer na tematica dos cuidados paliativos, sensibilizando doentes,
familiares e profissionais de salde para uma morte com dignidade. Apesar de todos 0s
esforcos, continua ainda a ser necessaria uma maior abertura e mudanca de mentalidades

relativamente ao processo de doenca e a morte.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Processo de doenca; Doente; Familia; Profissional
de Saude



ABSTRACT

The research here presented intends to position itself as a contribution to the
comprehensive study in palliative care on the processes of becoming ill, of death and
dying. The organization of this research work has resulted from the integration of the
updated literature review on the subject and the fieldwork for the collection of research
data.

As a main research goal this study proposes to know and understand the vision of the three
interveners in the disease process: patient, family and health professionals about the

disease process, death and dying in the context of palliative care.

In order to achieve the proposed goals, we followed a research design of a qualitative
methodology, because our scientific purpose was to access the subjective experiences of
the three interveners in the disease process, in other words, the sense and meaning that
illness, death and dying are for each of them. To this end, there were fourteen semi-
structured interviews distributed as follow: four to patients, five to family members and
five to health professionals. The study of the narratives was performed through content
analysis method.

The results validated the significance of understanding the surrounding aspects of the
disease process. According to the results we conclude that there is still work to do in the
subject of palliative care, sensitizing patients, families and health professionals to a death
with dignity. Despite all efforts, greater openness and mentality adjustments regarding the
disease and death process, still remains.

Keywords: Palliative care; Disease process; Patient; Family; Health professional
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INTRODUCAO

A presente dissertacdo insere-se no ambito do Mestrado em Cuidados Paliativos.

A tematica dos cuidados paliativos desempenha atualmente, um papel preponderante, uma
vez que proporciona cuidados a pessoas que padecam de uma doenca com progndstico que
conduzird invariavelmente a morte. Tratando-se de um servico prestado por equipas
multidisciplinares, as familias sdo também apoiadas durante a fase de doenca, de fim de
vida e ainda na fase de luto.

Com a prestacdo deste tipo de cuidados diferenciados pretende-se essencialmente o alivio
de sintomas, assim como as possiveis consequéncias dos mesmos, quer seja a nivel fisico,
social, psicolégico ou espiritual. Neste sentido, foi entdo desenvolvido o presente estudo,
com o intuito de analisar e compreender as narrativas dos trés intervenientes no processo

de doenca — doente, familiar e profissional de saide em contexto de cuidados paliativos.

A apresentacdo que se segue do trabalho desenvolvido encontra-se dividida em duas
partes, a primeira dedicada aos aspetos conceptuais da tematica em investigacdo — parte

teorica; e a segunda debrucada sobre a investigacdo propriamente dita — parte pratica.

A primeira parte inicia com o Capitulo I, onde sera efetuada a revisdo do enquadramento
conceptual pertinente para a investigacdo em causa, a luz da atualizacdo do estado da arte.
De uma forma geral, sdo apresentados 0s pressupostos tedricos que irdo sustentar os temas

abordados e a sua futura discussao.

A segunda parte é constituida por quatro capitulos. O Capitulo Il apresenta a metodologia
seguida no presente estudo. Nele sdo expostos 0s objetivos de pesquisa, caraterizacdo dos
participantes e do estudo, descricdo dos instrumentos utilizados, e por fim, elucidacdo do

procedimento de investigacao.

No Capitulo 11l sdo apresentados os resultados obtidos. Neste capitulo € dada resposta as
questdes de investigagdo inicialmente levantadas, através da defini¢cdo de categorias pelo
método de anélise de conteudo.

No Capitulo IV é efetuada discusséo aos resultados obtidos em funcdo da revisdo da

literatura consultada e das questdes de investigagéo levantadas.



Por altimo, a finalizar a exposi¢do do presente trabalho, no Capitulo V é efetuada uma
reflexdo acerca das principais conclusdes de investigacdo a nivel empirico e pratico. A
encerrar sdo apresentadas as referéncias bibliograficas que nortearam a concretizacao deste
trabalho e a seccao de anexos, considerados pertinentes para a elucidacao e enriquecimento

da exposicéo.



CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1. Uma visao sobre a morte

Na antiguidade, a morte era vivenciada em casa, no seio da familia, a pessoa que estava a
morrer procurava preparar-se espiritualmente, despedindo-se de familiares e amigos,
aguardando a finitude da sua vida. Existia, de certa forma, uma preparacdo continua para a
morte (Osswald, 2013; Giacomin, Santos & Firmo, 2013). Durante o periodo da ldade
Média, a morte estava presente na vida didria e no ambiente familiar, sendo que era
experienciada com grande naturalidade e costumes festivos. N&o obstante, nesta época,
adoecer significava essencialmente que, os individuos ndo tinham capacidade de producao
(Combinato & Queiroz, 2006).

Em 1904, o médico canadiano William Osler publicou a obra “A study of death”. A sua
obra foi pioneira nos estudos relacionados com a morte, pelo facto de alertar para os
aspetos fisicos e psicoldgicos do sofrimento e da propria morte (Combinato & Queiroz,
2006). Por outro lado, Philippe Ariés um importante historiador revolucionou o estudo da
historia da morte ocidental, através da sua investigacao relatada em livros. Os seus estudos
constituiram assim, o fundamento do conceito de morte, e a forma como esta é vivenciada

pelas sociedades ocidentais (Osswald, 2013).

No entanto, j& no século XX, os acontecimentos decorriam de uma forma diferente, sendo
que a morte passa a ser ocultada pelas sociedades ocidentais, muito por influéncia de todos
os conflitos e destruicdo consequentes de duas guerras mundiais. Estas situacdes,
pretendendo abafar a mortalidade do ser humano, apenas conseguem enaltecer o medo e a
ndo-aceitacdo da morte no cerne das sociedades, passando assim a estar presente uma
morte cada vez mais individualizada (Osswald, 2013; Neno, Tada & Kovacs, 2007;
Giacomin, Santos & Firmo, 2013).

Ja em 1959, ap0s a Segunda Guerra Mundial, Feifel publicou a sua obra “The meaning of
death”, demarcando uma época em que as sociedades ocidentais ainda ndo se encontravam
devidamente consciencializadas para o processo da morte e do morrer (Combinato &
Queiroz, 2006). A preparacdo para a morte deixou de ter importancia, e como
consequéncia, verificou-se o inicio do afastamento da morte. Verifica-se a aplicacdo de um

conjunto de procedimentos de prote¢do face a morte, com o intuito de ocultar das criancas,
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a morte de familiares significativos. Estes procedimentos representam, de certo modo, a
relacdo de distanciamento instaurada face a morte e ao morrer (Osswald, 2013).

Sendo também uma importante percursora dos trabalhos desenvolvidos no &mbito dos
cuidados paliativos, a médica psiquiatra Kiibler-Ross, na década de 1960, de acordo com a
sua pratica com doentes terminais, vem defender que é fundamental que os doentes
exteriorizem o0s seus sentimentos. De acordo com esta médica, é fundamental que a morte
seja encarada, uma vez que a compreensdo, por todos aqueles que rodeiam determinado
individuo, € um aspeto fundamental na vivéncia destes processos (Combinato & Queiroz,
2006).

Atualmente, as sociedades atribuem significados e reconhecem o processo de morte. No
entanto, quando a Europa estava assolada pelas pestes, pelas guerras e condicdes de
habitabilidade e higiene mais precérias, esta situacdo de abertura para com a morte ndo se
verificava (Osswald, 2013).

De acordo com Silva (2012), apesar de atualmente ocorrerem mais mortes em contexto
hospitalar, ndo existe por parte destes, meios para que seja cumprido o desejo a uma boa
morte. Nesta mesma linha de pensamento, Gadamer (2006), filésofo contemporaneo,
defende que a experiéncia da morte tem vindo a desaparecer, uma vez que passou a
acontecer em contexto hospitalar, onde estd presente um inadequado prolongamento da
vida. Por outro lado, a pratica e conduta profissional em Cuidados Paliativos entende que

ndo deve ser manipulado indevidamente o processo de morte (Osswald, 2013).

De acordo com Azevedo (2011), a forma como atualmente, a sociedade se encontra
organizada, faz com que se verifiquem lacunas e dificuldades em lidar com o processo de
doenca e com a morte. No entanto, o luto, sendo consequente de qualquer perda, € um
processo fisioldgico de superacdo, que deve ser acompanhado. Ndo obstante, € comum
assistir-se a um processo dificil de luto, uma vez que o ser humano se vé pressionado
socialmente, a disfarcar ou reprimir este processo, gerando assim, uma ndo resolucédo do
luto. De acordo com estudos mais recentes, a melhor forma de lidar com o sofrimento e
com a morte, verifica-se ser através da preparacdo desses momentos. A preparacdo da
morte, de uma forma racional, apenas trara beneficios, aguando o confronto com a finitude
da vida (Osswald, 2013). Tal como qualquer tipo de separacdo num relacionamento,

também o luto, pode ser vivenciado através das mais diversas experiéncias com a excegao



de que, ao contrario de todas as outras formas de separagdo, no luto, esta presente a morte
de alguém de uma forma muito concreta (Combinato & Queiroz, 2006).

A par dos grandes avancos tecnoldgicos e das mais diversas conquistas no campo da
Medicina, confirma-se a existéncia de um aumento da esperanca média de vida. No
entanto, verifica-se que, atualmente, as familias sdo mais pequenas, facto que leva a uma
presenga da morte, menos demarcada (Osswald, 2013). Em Portugal, estima-se que,
atualmente, 60% dos Obitos ocorram em contexto hospitalar, de acordo com o Instituto
Nacional de Estatistica. Os dados apresentados pelo INE, ao longo dos ultimos anos,
demonstram que a morte em contexto hospitalar passou, de certa forma, a assumir valores
significativos (Antunes, 2008). Em contexto hospitalar, os doentes tém acesso a boas
condigdes de conforto, alimentacéo e tratamento, no entanto, as estruturas hospitalares e os
préprios profissionais, ndo se encontram preparados para o0 acolhimento e

acompanhamento dos doentes terminais e respetivos familiares (Osswald, 2013).

Sendo biologicamente natural, a morte faz parte do processo de vida do ser humano. No
entanto, assume diferentes significados nas mais diversas culturas, pelo facto de o ser
humano vivenciar as situacfes de acordo com os valores impostos socialmente. O contexto
social, cultural e econémico de qualquer sociedade, tem uma grande influéncia na vivéncia
do processo de morrer, para qualquer individuo, pelo facto de se regerem estritamente por
valores e significados que sdo culturalmente aceites (Combinato & Queiroz, 2006). Visdes
contraditérias encaram a morte sob diferentes perspetivas. Se por um lado a morte ideal €,
a que surge sem aviso, para outros, é aquela que ocorre sem sofrimento, ap6s um breve
momento de doenca. De qualquer forma, importa ainda reconhecer que, a morte se trata de
um acontecimento com um grande impacto no meio familiar e social de cada individuo.
Implicando a cessagdo das fungdes vitais, assim como a irreversibilidade do
acontecimento, atualmente, o que se pretende, € morrer bem. No entanto, devido as
inimeras diferencas presentes nas mais diversas sociedades, o conceito de boa morte,

assume diferentes contornos (Osswald, 2013).

Independentemente de todos os avangos que tém vindo a ser conquistados, a
inevitabilidade da morte é algo que ainda permanece sem uma total aceitacdo por parte das
sociedades (Bayés, 1998). Desde os primordios da humanidade, sdo muitas e diversas, as
questdes gque se colocam relativamente a morte e aos seus significados. O conhecimento de

gue todos no6s somos mortais, prende-se com raciocinios abstratos, isto porque o Homem



reconhece a sua mortalidade, observando os outros. No entanto, 0 Homem, sabendo que ird
eventualmente morrer, € a Unica espécie que homenageia os individuos que morrem
(Osswald, 2013).

1.2. Historia e definico dos Cuidados Paliativos

Os Cuidados Paliativos Modernos tiveram inicio na década de sessenta e tiveram como
principal percursora Cicely Saunders. No entanto, este movimento tem ainda precedentes,
gue nos remontam a anos anteriores. A Ordem das Irmas Irlandesas da Caridade, em 1834,
criou em Dublin, o St. Vicent’s Hospital, com o importante contributo de Mary Aikenhead,
tendo este se transformado no Our Lady’s Hospice for the Dying, apds a sua morte
(Marques, 2014).

Em 1842, Jeanne Garnier, fundou a associacdo das Dames du Calvaire em Franca,
destinando-se a acolher e cuidar cidaddos que se encontrassem proximos da morte (Clark,
2000). Em 1905, o St. Joseph’s Hospice, em Londres, foi também fundado pela Ordem das
Irmas Irlandesas da Caridade (Marques, 2014).

Jaem 1958, apds ter passado por varios hospitais em Londres, Cicely Saunders, prosseguiu
com as suas investigacbes no ambito do controlo da dor, no St. Joseph’s Hospice
(Saunders, 2005). No entanto, é apenas em 1967 que o St. Christopher’s Hospice €
inaugurado, com o intuito de aliviar o sofrimento e a dor dos seus pacientes. Este hospice,
com uma base de ordem religiosa e cristd, juntamente com os desenvolvimentos do
trabalho de Cicely Saunders, no &mbito do alivio de sintomas sob uma perspetiva holistica
do ato de cuidar, proporcionaram a pratica de cuidados mais abrangentes, representando
assim, o marco da criacdo dos Cuidados Paliativos integrados na medicina moderna
(Bayés, 2010; Marques, 2014).

Neste sentido, importa ainda salientar que, durante os séculos XIX e XX, diversos
contributos foram surgindo, através das mais diversas areas de investigagdo, com o
objetivo de debrugarem os seus estudos sobre as necessidades reais dos doentes em fim de
vida (Marques, 2014). Ao contréario daquilo que se verificava até entdo, nesta época, as
preocupacOes dos medicos comecavam, de certa forma, a estar voltadas para os pacientes e

as suas queixas (Bayeés, 1998).



Sendo que a designacdo de cuidados paliativos deriva do termo pallium, que significa
manto, pretende-se que o doente e respetivos familiares se sintam protegidos e
acompanhados durante todo o processo, respeitando a sua dignidade e autonomia
remetendo-nos para o acolhimento e protecdo daqueles pelos quais a medicina curativa ja

ndo obtém respostas (Osswald, 2013; Hermes & Lamarca, 2013).

Em 1990, a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), define pela primeira vez os Cuidados
Paliativos. J& em 2002, esta definicdo é redefinida, uma vez que a OMS entendeu que 0s
Cuidados Paliativos pretendem a melhoria da qualidade de vida de todos aqueles que se
vém confrontados com uma doenca ameacadora de vida, e respetivos familiares (Marques,
2014). Todo e qualquer doente que padega de uma doenca progressiva que constitua risco
de vida devera usufruir de cuidados paliativos (Twycross, 2003).

Essencialmente desde o0s anos noventa que a Organizagcdo Mundial de Saude reconhece o
papel preponderante dos Cuidados Paliativos, na constante luta contra o cancro. No
entanto, atualmente existem outras doencas que beneficiam deste tipo de cuidados, tais
como as doencas cardiorrespiratdrias, hepaticas, neuroldgicas, entre outras (Costa &
Othero, 2014).

Os profissionais de salde, na sua grande maioria, eram formados de forma a serem capazes
de combater doengas e a propria morte, sem que soubessem trabalhar dignamente com a
pessoa doente, sendo que, essencialmente, eram trabalhadas capacidades técnicas e
cientificas para o tratamento da doenca. Diferente da perspetiva da medicina de cura da
doenca, surge entdo, a abordagem utilizada em cuidados paliativos. Neste sentido, importa
realcar que, em relacdo ao processo de morrer, os cuidados paliativos optam por valorizar e
enaltecer a autonomia e qualidade de vida dos pacientes (Combinato & Queiroz, 2006).
Com as novas abordagens as doencas terminais surgiu, a par da evolucdo das sociedades
contemporaneas, a prestacdo de Cuidados Paliativos, que se destinam essencialmente, a
pessoas que se encontrem em situacdo de dependéncia, pretendendo-se criar condicdes de
bem-estar total e de conforto para os doentes que assim o0 necessitem (Nunes, 2014). A
propria interacdo com doentes terminais tem vindo a sofrer grandes alteragdes a medida
que as sociedades se tém vindo a desenvolver, levando a uma evolugdo técnica e cientifica

da propria medicina (Combinato & Queiroz, 2006).

Os cuidados paliativos atuais, caraterizam-se pela sua capacidade de resposta as mais

variadas necessidades dos doentes. Neste sentido, e para que seja possivel esta capacidade
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de resposta, é fundamental que os cuidados sejam prestados por equipas multidisciplinares
(Ponte & Ribeiro, 2014). E determinante a intervencdo de todos os profissionais de salde,
tais como médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicologos entre outros técnicos de
salde, devidamente capacitados. A intervencdo em Cuidados Paliativos, devera entdo, ser
assegurada por equipas multidisciplinares, compostas por diversos profissionais, sendo que
a sua constante formacdo e capacitacdo profissional, é fundamental para o perfeito

exercicio das suas funcdes (Nunes, 2014; Osswald, 2013).

Os Cuidados Paliativos atuais, surgem entdo como uma resposta capaz de trabalhar as
necessidades dos doentes e respetivos familiares, zelando pelo acolhimento e
acompanhamento destes, através de estruturas organizadas para o efeito (Gomes,
Sarmento, Ferreira & Higginson, 2013; Osswald, 2013). Como tal, os principais objetivos
dos cuidados paliativos, estdo diretamente relacionados com a constante promocdo do
bem-estar e da qualidade de vida de todo e qualquer doente, baseando a sua intervencdo na
ética profissional (Olthuis & Dekkers, 2005; Souza, Souza & Souza, 2005). Importa ainda
mencionar que, para Twycross (2003), a esséncia e base fundamental do trabalho em
cuidados paliativos estd na alianca terapéutica criada entre as equipas de profissionais de

salde, os doentes e respetivos familiares.

De acordo com Osswald (2013), em matéria de cuidados paliativos importa nao acelerar
nem retardar a morte natural de cada individuo. E é neste sentido que varios autores
defendem que esta presente o conceito de morte anunciada, sendo que este consiste na
existéncia de um diagndstico que conduziré inevitavelmente a morte, no entanto, de dificil
prognostico. As sociedades atuais ndo reconhecem apenas o direito a vida, mas também, o

direito a boa morte, em condic¢es dignificantes de conforto, afeto e ndo sofrimento.

Nesta linha de pensamento, o facto de atualmente a morte ser vista de uma forma mais
humanizada, apenas trouxe beneficios, tanto para o doente como para a pratica do
profissional de saide (Combinato & Queiroz, 2006). Sendo que, também para Dormandy
(2006), é imperativo que os cuidados paliativos sejam reconhecidos e encarados como um

marco fundamental nos avancos em salde, que caraterizam as sociedades atuais.

1.2.1. Os Cuidados Paliativos em Portugal

A histéria dos Cuidados Paliativos em Portugal, ainda hoje €, de certo modo, bastante

recente. No entanto, importa salientar que a sua origem estd em grande parte associada a



uma forte tradicdo religiosa cristd, que visa desde sempre, o acompanhamento aos
moribundos. Em Portugal destacam-se dois principais contributos: as Centarias de Curas
Medicinais do médico renascentista Amato Lusitano e ainda, o contributo do padre
Francisco Pires da Costa, intitulado Novo Ministro dos Enfermos, da Congregacdo de S.
Camilo de Lelis, (Marques, 2014).

O médico renascentista Amato Lusitano, direcionou a sua pratica profissional para o alivio
do sofrimento, tentando de certo modo, minimizar os sintomas decorrentes do avanco da
doenca nao pretendendo a cura dos pacientes, mas sim a diminui¢do do seu sofrimento
(Marques, 1995).

O contributo, igualmente importante, do padre Francisco Pires da Costa, consistiu na
publicacdo de um livro, em 1815, dedicado aos diferentes aspetos envolvidos no
sofrimento humano. Na sua obra vemos retratadas situacdes relacionadas com os seus
doentes e vivenciadas pelo proprio, juntamente com o registo das suas observacdes

pessoais (Marques, 2014).

Também em Portugal, a histdria dos cuidados paliativos foi pautada pela de outros paises,
centrando a sua intervencdo no cuidado e ndo abandono dos moribundos, nomeadamente
no alivio do seu sofrimento. N&o obstante, na génese dos cuidados paliativos esteve sempre
presente a dimensdo espiritual na prestacdo de cuidados. Com os seus estudos, o padre
Francisco Pires da Costa, relatou melhorias no conforto fisico e psicolégico dos seus

pacientes, considerando toda a dimensdo espiritual das suas intervengdes (Marques, 2014).

Os avancgos tecnoldgicos ao longo dos Ultimos anos comprometeram a prestacdo de
cuidados de saude, verificando-se consequentemente, uma desumanizacdo na prestacdo
destes mesmos cuidados. Neste sentido, atualmente, a prestacdo de cuidados de salde, vé-
se assim, muitas vezes espelhada numa utilizacdo desproporcionada de meios de

tratamento, aquilo a que se designa por obstinacao terapéutica (Nunes, 2014).

Na populacdo portuguesa, no decorrer dos tempos, tem vindo a verificar-se uma maior
incidéncia de doentes com patologia crénica. Esta situacdo reconhece-se como uma
importante area de intervencédo, pelas consequéncias que apresenta. Desta forma, torna-se
assim, imprescindivel trabalhar ativamente e continuamente com os doentes, quer seja de
forma preventiva ou paliativa, pelo facto de ambas as areas serem de grande importancia
(Alves, Jardim & Freitas, 2012).



A prevaléncia de doengas incapacitantes e 0 aumento da esperan¢ca média de vida vem
redefinir algumas prioridades de saude publica em Portugal (Alves, Jardim & Freitas,
2012). A Medicina Curativa, tal como a sua designacao indica, utiliza 0s seus meios e
esforcos no prolongamento da vida e consequentemente, no retrocesso e atraso da propria
morte. No entanto, numa época de tanta inovacdo, nhomeadamente tecnoldgica, é visivel o
crescente interesse na forma como sdo prestados os cuidados aos doentes paliativos, para
que lhes sejam oferecidas melhores condi¢cdes em fim de vida (Moreira, 2001). Um outro
aspeto, de igual importancia, esta diretamente relacionado com a qualidade dos cuidados
de salde prestados aos doentes terminais. Isto porque, a acessibilidade e a equidade da
prestacdo destes cuidados, é ainda hoje, em territorio nacional, um enorme desafio a ser

devidamente analisado e trabalhado (Nunes, 2014).

N&o obstante, em Portugal, tem vindo a ser reconhecido o importante valor dos Cuidados
Paliativos. Como parte integrante das novas preocupacGes com a prestacdo destes
cuidados, a 15 de junho de 2004, foi aprovado o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP), que visa garantir o acesso aos cuidados, por qualquer doente,
independentemente do local onde se encontra. A aprovacao deste programa vem garantir o
carater prioritario de uma obrigacdo social, promovendo os direitos fundamentais de
qualquer utente. Mais recentemente, a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP), (Lei
n® 52/2012 de 5 de setembro) veio também, demarcar o seu importante papel em termos
legislativos, definindo a responsabilidade do préprio Estado, nesta matéria através da

criacdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP).

Importa ainda referir que, com a Lei 25/2012 de 18 de julho, foi criado o Registo Nacional
do Testamento Vital (RENTEV), assim como o regime de Diretivas Antecipadas de
Vontade (DAV), sob a forma de Testamento Vital (TV) e nomeacdo de Procurador de
Cuidados de Saude (Osswald, 2013). Com a legalizacdo das Diretivas Antecipadas de
Vontade, é oferecida a oportunidade de independéncia e autocontrolo aos doentes. Esta
nova medida, vem permitir que os cidaddos possam ter liberdade no processo de escolha
relativamente as intervencdes medicas, as quais pretendem ser submetidos ou néo, caso

haja necessidade para tal (Nunes, 2014).

De uma forma geral é possivel reconhecer que a Medicina se trata de uma atividade
desenvolvida por seres humanos dirigida a outros seres humanos. Com o passar do tempo e

0s avancos tecnologicos, a medicina passou a adotar uma pratica cada vez mais técnica,
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acabando a tecnologia por se sobrepor, muitas vezes, a comunicacdo e ao didlogo
(Muccioli et al., 2007). Os aspetos que os pacientes apontam como deficitarios na pratica
da medicina, referem-se a aspetos de ordem humana e nao técnica. De forma a combater a
desumanizacdo da medicina é fundamental que se complemente a ciéncia com os métodos
de cuidar, centrados na pessoa doente e ndo apenas na sua patologia (Blasco, 2011). A
humanizacdo da medicina passa pela descrenca de que a medicina trata 6rgdos e
patologias, valorizando a consciencializacdo de profissionais de satde para o trabalho com
pacientes e seus projetos de vida (Barreto, 2011). De forma a aperfeicoar a prestacdo de
cuidados, é fundamental que a medicina preze pela qualidade e exceléncia tornando-se
forcosamente mais humana (Blasco, 2011). A medicina deveria respeitar 0 paciente e
encara-lo com a sua individualidade de ser humano. No entanto, na atualidade, acredita-se
que este valor da medicina ndo esteja a ser assegurado com o devido valor (Muccioli et al.,
2007).

1.3. Confronto do doente com a propria morte

No ciclo da doenca existem varias fases, tais como o diagnostico, o tratamento, a remissao,
a sobrevivéncia, a recidiva e ainda a fase terminal. Apesar de se tratar de um ciclo, cada
uma destas fases € vivenciada de formas especificas, pelos intervenientes no processo de
doenga (Remondes-Costa, 2015b). De acordo com Glaser e Strauss (1968) citados por
Carvalho et al. (2012), um dos aspetos mais importantes em cuidados paliativos é o facto
de os doentes aceitarem a morte como uma certeza. No decorrer dos tempos, 0 ser humano
vivencia varios momentos de encontro com a morte, quer seja no seio familiar, no ndcleo
de amigos ou vizinhan¢a. No entanto, o confronto com a morte, também é vivenciado pelo
individuo, a medida que passa a sentir limitacBes cognitivas e fisicas, perdendo a
capacidade de exercer a sua atividade profissional, entre outras coisas (Giacomin, Santos &
Firmo, 2013). Sendo a morte uma experiéncia individual daquele que falece, o luto devera
ser trabalhado com os varios individuos afetados por determinada morte. Neste sentido,
apesar de a morte se tratar de uma experiéncia individual, essa mesma experiéncia,

influencia a vida de muitas outras pessoas (Carvalho et al., 2012).

Para uma compreensdo mais abrangente relativamente a tematica do luto, é fundamental,

do ponto de vista de uma abordagem historica, a compreensdo de alguns modelos e teorias

11



elucidativas do processo de luto. Os modelos e teorias aqui apresentados séo fulcrais na
compreensdo de comportamentos e reagdes que possam estar relacionados a qualquer

situacdo de perda (Silva & Ferreira-Alves, 2012).

Em 1917, Freud publica o artigo “Mourning and Melancholia”, onde se encontram
descritas as carateristicas do conceito Trabalho de Luto (Grief Work). De acordo com
Freud, este processo permite o trabalho com a pessoa enlutada. O processo descrito por
Freud tenta essencialmente que, o individuo enlutado se desvincule da pessoa falecida,
através da compreensao da nova realidade que se assume perante a perda. Nesta linha de
pensamento Freud considera fundamental a verbalizacdo de sentimentos relacionados com
a pessoa falecida, sendo que, para que ocorra uma perda de lagos afetivos gradual, é
necessario que o individuo seja capaz de expressar 0s seus sentimentos. Por outro lado,
quando este processo nédo se verifica, Freud afirma estarmos perante um luto patoldgico, e

por conseguinte, de dificil resolucdo (Silva & Ferreira-Alves, 2012).

Ainda relativamente ao processo de luto, o contributo de John Bowlby, foi igualmente
importante. A Teoria da Vinculagdo, desenvolvida por Bowlby, entende que as relacdes
humanas sdo de grande importancia, assim como, as reac0es perante a perda dessas
mesmas ligagdes. Neste sentido, importa referir que, ao contrario do conceito de Trabalho
de Luto — Grief Work — apresentado por Freud, em que a ideia de desvinculacdo esta
bastante presente, no processo apresentado por Bowlby apenas interessa a reorganizacao
das relagdes. De certo modo, a Teoria da Vinculagdo trabalha os lacos, ligacoes e relacdes,
desde a inféncia até a fase adulta e ao momento da morte dos individuos, caraterizando o
processo de luto, através de quatro fases. A forma como abrange todo o tipo de relagcdes em
diferentes etapas da vida humana, permite-lhe ser um importante instrumento na
compreensdo de diferencas individuais presentes no processo de luto (Silva & Ferreira-
Alves, 2012).

O luto passa essencialmente a ser uma temaética clinica e de investigacdo, quando Elizabeth
Kibler-Ross centra os seus estudos em doentes terminais. Definidas como uma ferramenta
de compreensdo e gestdo de situagOes de perda e de luto, as cinco etapas enumeradas por
Elizabeth Kubler-Ross, concedem papeis ativos aos sujeitos através do confronto e ajuste a

perda em questdo (Silva & Ferreira-Alves, 2012).

Mais recentemente, Worden definiu um novo modelo de trabalho no luto. O Modelo de
Tarefas de Worden implica, de certa forma, que o enlutado assuma um papel ativo. Tal
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como o préprio nome indica, trata-se de um modelo baseado em tarefas que deverdo ser
trabalhadas e ultrapassadas pela pessoa enlutada. Com assumidas parecengas ao modelo de
Trabalho de Luto — Grief Work — defendido por Freud, Worden delineou quatro tarefas a
serem desempenhadas pelo individuo enlutado, de forma a que este adote um papel ativo

na resolucéo do seu processo de luto (Silva & Ferreira-Alves, 2012).

Os modelos aqui apresentados sdo alguns dos mais pertinentes, ao nivel do estudo, trabalho
e investigacdo dos processos de luto, uma vez que representam as contribuigdes mais
relevantes ao longo dos anos. Neste sentido, importa ainda salientar que, as variaveis
individuais e contextuais, de cada processo de luto, devem ser compreendidas, para que
mais facilmente se possa trabalhar com os individuos que estejam a ultrapassar estas

situacOes de perda (Silva & Ferreira-Alves, 2012).

1.4. Dor e Sofrimento

A morte e o sofrimento sdo partes fundamentais da vida humana (Bayés, 2010). De acordo
com 0s costumes e os padrdes culturalmente aceites em cada sociedade, o sofrimento e a
dor séo interpretados e vivenciados de diferentes formas (Merskey, Lindblom, Mumford,
Nathan & Sunderland, 2002). Quando um individuo padece de uma doenca grave, nao €
apenas o corpo humano que sofre consequéncias com este acontecimento, mas sim, todas
as dimens@es do individuo. Ndo sdo os corpos que lidam com o sofrimento, mas sim as
pessoas. Partindo do sofrimento fisico do paciente, muitas outras dimensdes
biopsicossociais irdo igualmente sofrer alteragdes ao seu desempenho (Remondes-Costa,
2015b; Cassell, 1982). Toda a dimensdo cultural e social, como o género, a idade, o
estatuto social e financeiro, representam variaveis que influenciam o sofrimento dos
pacientes (Bruera, Lima, Wenk & Farr, 2004). Influenciadas por diferentes fatores, as
dimensdes fisicas, psicoldgicas, sociais, espirituais e culturais moldam o processo de
sofrimento do paciente de uma forma Unica e particular. Enquanto experiéncia subjetiva
que é, qualquer intervencdo com o propoésito do alivio do sofrimento, deverd ter em
consideracdo o paciente como um todo (Cassell, 1982). Nesta linha de pensamento, o
desejo de morrer, por parte dos doentes aumenta, quando estes sé@o confrontados com
condicGes deficitarias que ndo lhes permitirdo uma morte digna e tranquila (Schroepfer,

2007). Em situagdes de fim de vida, onde doencas crdnicas e incapacitantes sdo comuns, o
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sofrimento humano esta presente de uma forma mais acentuada, sendo percecionado como
algo individual e dnico (Krikorian, Limonero & Maté, 2012). A medicina tradicional tem
dois objetivos fundamentais que passam pela prevencdo e cura das doencas, sendo que
quando isto ndo é possivel, pretende-se que 0s pacientes possam morrer serenos e em paz.
Enquanto objetivos primordiais da medicina, € fundamental reconhecer a detecéo, anélise e
controlo do sofrimento. Principios estes que encontramos ainda na base dos cuidados em
fim de vida (Bayés, 1998; Bayés, 2010).

Apesar de existirem opinides distintas, determinados autores ja reconhecem a
multidimensionalidade do sofrimento. Quando nos referimos entéo, ao sofrimento humano,
é fundamental que sejam tidas em consideracdo todas as dimensdes que 0 representam
enquanto individuo, tais como a dimensdo fisica, social, psicoldgica e espiritual (Cassell,
1982; Cassell & Rich, 2010; Rousseau, 2001). Ja varios autores se debrucaram sobre esta
tematica nas suas investigacoes, identificando que a existéncia de sofrimento ndo implica
necessariamente que haja dor para o paciente. Sendo que se aplica exatamente 0 oposto,
uma vez gque nem toda a dor implica a existéncia de sofrimento (Bayes, 1998; Abraham,
Kutner & Beaty, 2006; Baines & Norlander, 2000). De certa forma, o sofrimento, em
situacdes de finitude da vida, carateriza-se muitas vezes, por ser a rea¢do ou até mesmo
resposta a situacdes que possam ameagcar a integridade do individuo (Loeser & Melzack,
1999). Em cuidados de fim de vida, os sintomas que podem ser identificados sdo iniumeros,
dependendo de cada paciente. No entanto, alguns dos sintomas fisicos que podem ser
observaveis sao algo mais do que apenas uma reacgdo a propria doenga. A privacao de sono
ou até mesmo a ansiedade podem, por exemplo representar a dificuldade do paciente em

exteriorizar os seus sentimentos e pensamentos (Barreto & Bayés, 1990).

A negacdo e algo comum entre os pacientes em fim de vida. Apesar da sua grande
incidéncia, € um aspeto que dificulta o trabalho desenvolvido pelos profissionais.
Tratando-se de uma forma de se protegerem a si mesmos, 0s pacientes que optam por este
tipo de estratégias, tém uma maior probabilidade de vivenciar sentimentos depressivos a
longo prazo (Owen & Jeffrey, 2008; Chochinov, Tataryn, Wilson, Enns & Lander, 2000;
Barreto & Bayés, 1990).

Desenvolver a atividade profissional junto de doentes em final de vida tem vérias
particularidades. Uma das principais dificuldades da pratica profissional é o facto de o

sofrimento se tratar de uma experiéncia individual e Unica, com particularidades muito
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especificas, o que faz com que as causas de sofrimento sejam sempre diferentes de
individuo para individuo (Bayés, 2009a; Cassell, 1982). Em cuidados de fim de vida é
fundamental que as equipas que acompanham o0s pacientes tenham a capacidade de
trabalhar ndo sé os sintomas fisicos no alivio do sofrimento. Caso isso aconteca, e 0S
aspetos emocionais sejam ignorados, apesar do tratamento sintomatico, os pacientes
poderdo enfrentar situagdes de maior sofrimento (Krikorian, Limonero & Maté, 2012).
Neste sentido, quando sdo tidas em consideracdo todas as necessidades fisicas e
psicossociais dos pacientes, o trabalho com os mesmos acaba por se tornar mais simples,
isto porque, as maiores ameagas a integridade do doente, acabam por ser 0s sintomas que
mais desconforto lhes causa (Limonero, 2001).

O ser humano, repleto da sua individualidade, possui histérias de vida muito préprias, o
que faz com que cada individuo atue de diferentes formas. Nesta linha de pensamento,
perante 0 mesmo acontecimento, diferentes individuos vivenciam sensacGes de ameaca
diferentes. Quando o ser humano se vé confrontado com uma ameaca a sua integridade,
sem que este possua recursos para a enfrentar, podemos estar perante situagdes que
poderdo despoletar sofrimento. Neste sentido, para Bayés (1998), o sofrimento estd
presente quando é percetivel a sensacdo de ameaca através de danos a sua existéncia ou
quando o individuo reconhece a escassez de meios para enfrentar e ultrapassar determinada
ameaca. O sofrimento, no entendimento de Bayés (2009a), é moldado pelas ameacas que
determinado individuo enfrenta e pelos meios e recursos que este possui, para enfrentar
essas mesmas ameacas. Obviamente que quando nos referimos ao sofrimento humano,
estamos perante uma situacdo de grande subjetividade. Por este mesmo motivo, a propria
sensacdo de ameaca também o € (Bayes, 1998). De forma a que se possa trabalhar no
sentido de aliviar o sofrimento de todo e qualquer paciente, é fundamental que se
reconhecam 0s motivos associados a esse mesmo sofrimento (Krikorian, Limonero &
Maté, 2012).

Sendo que todos os doentes se definem pela sua individualidade, os medos e meios pelos
quais enfrentam o sofrimento sdo diferentes de individuo para individuo. Neste sentido, as
situacOes de sofrimento surgem quando o paciente reconhece que ndo dispde de meios
suficientes para enfrentar a sua situacdo. Ainda sob a visdo de Bayés (1998), o sofrimento
pode ser uma consequéncia de varios tipos de causas, nomeadamente causas bioldgicas,

sociais e até mesmo ambientais. No entanto, Bayés reconhece apenas o sofrimento
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emocional, pelo facto de a subjetividade ser a base de qualquer situagcdo em que este esteja
presente (Bayes, 1998).

Bayés (1998) reconhece alguns pontos essenciais a ter em consideragdo, quando se
pretende que o paciente usufrua de bem-estar, diminuindo o sofrimento. E assim necessério
que as equipas se preocupem em identificar as ameacas de cada doente, tentando ao
mesmo tempo, diminuir os sintomas. Importa ainda que os recursos individuais de cada
doente sejam potenciados, controlando ao mesmo tempo, qualquer sintoma depressivo ou
ansioso (Bayés, 1998). E neste sentido, fundamental que sejam trabalhadas estratégias de
coping com os doentes, de forma a capacita-los para a adaptacdo as novas situacoes
(Wittman, Sensky, Meder, Michel, Stoll & Biichi, 2009; Faye, Wilson, Chater, Viola &
Hall, 2006). Wilson et al., (2007) nas suas investigacbes conseguiram identificar que,
qguando falamos de sofrimento em fim de vida, existe uma grande probabilidade de os
pacientes vivenciarem sentimentos de total desconforto fisico e até mesmo dor. Em
situacbes de fim de vida, os pacientes tém de ser capazes de lidar e ultrapassar
determinados assuntos, tais como sintomas e sentimentos (Krikorian, Limonero & Maté,
2012).

A medida que a proximidade com a finitude da vida aumenta, os pacientes vivenciam de
uma forma mais constante, 0 medo da morte (Limonero, 1994). Por outro lado, ha ainda
pacientes que expressam 0 desejo de morrer, pondo fim ao seu sofrimento. Nestas
situacdes € importante que seja proporcionado apoio social, espiritual e qualidade de vida
de forma a ser controlado o desejo da morte (Mystakidou, Tsilika, Parpa, Smyrnioti &
Vlahos, 2007; Breitbart et al., 2000). Numa fase terminal da vida humana, tanto os doentes
como os respetivos familiares ultrapassam um enorme sofrimento decorrente dos mais
diversos problemas que véo surgindo ao longo do processo de doencga. E é por este motivo
que os profissionais de saide ddo mais valor as preocupacGes apresentadas pelos pacientes,
do que propriamente aos sintomas que estes apresentam (Bayeés, 1998). De acordo com
alguns estudos realizados, é possivel reconhecer que, de uma forma geral, aqueles
pacientes que experienciam sofrimento acabam por se deparar com sintomas de ansiedade
e depressdo (Wilson et al., 2007). Neste sentido, a prevencdo e o controlo de sintomas
devem sempre ser encorajados através de ambientes de conforto para o doente e familia
(Krikorian, Limonero & Maté, 2012). O sofrimento € algo altamente influenciavel, isto
porgue, quanto mais o paciente sofrer, mais sofrimento o familiar ird percecionar, e vice-
versa (Baider, 2003).
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Os profissionais de salde que exercem a sua atividade profissional em cuidados paliativos,
tém necessariamente de ser capazes de enfrentar o sofrimento humano, aceitando as suas
vertentes emocionais e espirituais (Maté, Bayeés, Gonzalez-Barboteo, Mufioz, Moreno &
Gomez-Batiste, 2008). Em suma, os bons resultados serdo obtidos, se as equipas de
profissionais trabalharem com os doentes como um todo e ndo apenas como uma patologia
(Wittman, Sensky, Meder, Michel, Stoll & Buichi, 2009; Cassell, 1982).

1.5. Qualidade de vida em fim de vida

No decorrer dos tempos, o conceito de dignidade tem sofrido alteracfes significativas,
consequéncia das alteracGes socioculturais (Bayés, 2009b). De acordo com Bayés (2009b),
0 conceito de dignidade podera ser avaliado sob mais do que uma perspetiva. Se ha quem
defenda que a dignidade devera ser salvaguardada a todo e qualquer custo enquanto valor
de natureza humana, ha também aqueles que consideram que s6 o exercicio da liberdade
individual permite que o individuo alcance a sua dignidade (Bayés, 2009b). Um dos
motivos pelos quais 0s pacientes vivenciam periodos de sofrimento é pela perda de
dignidade individual. De forma a contornar esta perda vivenciada pelos pacientes, é
fundamental que o trabalho dos profissionais de salide passe por tratar os individuos como
um todo e ndo apenas a patologia da qual padecem (Cassell, 1982). No entanto, ainda sob o
ponto de vista de Bayés (2009b), na préatica clinica em cuidados de saude, ha valores que
deverdo assumir mais importancia do que a dignidade, tal como a compaix@o, compreenséo

e respeito (Bayés, 2009b).

De forma a termos cuidados otimizados em paliativos, é fundamental que esses mesmos
cuidados estejam assentes no tratamento de sintomas assim como, em todas as dimensdes
que caraterizam o individuo como tal. Na medida em que, a frequéncia e a intensidade com
que os mais diversos sintomas sdo vivenciados em fim de vida, afetam as diferentes
dimensbGes da vida do doente (Krikorian, Limonero & Maté, 2012). O tratamento
sintomatico de uma doenca grave, faz com que o bem-estar pessoal e a qualidade de vida
do proprio paciente fiquem, de certa forma, comprometidos (Remondes-Costa, 2015b).
Uma das preocupacOes dos cuidados paliativos estd diretamente relacionada com a
qualidade de vida dos doentes, de forma a que a pratica clinica interfira positivamente

neste aspeto (Carvalho et al., 2012). Ao longo dos anos, verifica-se um crescente interesse
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na avaliacdo da qualidade de vida, através dos mais variados estudos realizados. No
entanto, ainda sdo escassas as investigacOes voltadas para o entendimento do bem-estar e a
sua percecdo subjetiva por parte dos doentes (\Voogt et al., 2005). De acordo com Gracia
(2011) o trabalho que tem vindo a ser desenvolvido no ambito dos cuidados em fim de vida
é fundamental, no sentido em que preza pela melhoria da qualidade de vida dos pacientes
(Gracia, 2011).

A forma como diferentes pacientes aceitam o0s seus diagnosticos e os tratamentos
disponiveis, tem um grande impacto na sua qualidade de vida. A sensibilidade e
diversidade cultural existente em cuidados de saude molda as decisbes dos pacientes e
consequentemente a sua qualidade de vida. Ndo obstante, a qualidade e quantidade de
informacdo que os pacientes solicitam as equipas que 0s acompanham, apresenta
diferencas significativas dependendo da sociedade e cultura em que estdo inseridos (Smith
et al., 2008; Ramirez & Galvis, 2008; Holloway, 2006; Searight & Gafford, 2005).

De forma a manter os doentes com um grau de bem-estar elevado, é fundamental que
sejam trabalhadas boas relacBes com os profissionais de saude e familiares, tentando repor
0 maximo de normalidade possivel no quotidiano dos pacientes (Lin & Bauer-Wu, 2003).
Para que o doente possa viver esta fase processual do curso da doenca, de uma forma
harmoniosa, é fundamental que os profissionais de salde auxiliem os doentes, na
compreensdo das suas novas necessidades, ajudando-os no processo de reconhecimento
das mesmas. A transi¢cdo para os cuidados em fim de vida, devera ser feita de forma
gradual, para que os doentes possam consciencializar-se das suas novas limitagoes,
adaptando os seus planos a um futuro mais proximo e incerto (Carvalho et al., 2012). Em
situacOes de fim de vida, os pacientes apresentam necessidades mais elevadas de cuidados,
isto porque os sintomas fisicos que estes comecam a identificar, se tornam mais frequentes
(Wilson et al., 2007; Oi-Ling, Man-Wah & Kam-Hung, 2005; Portenoy et al., 1994).
Pretende-se essencialmente, que os doentes evoluam de forma a adaptarem-se a sua
situacdo de doenca, trabalhando aspetos fisicos, psicoldgicos e espirituais do tratamento
(Twycross, 2003). Sendo de extrema importancia que seja respeitada e preservada a
dignidade pessoal de cada individuo, em todos os momentos (Frankl, 1994).

Quando estamos perante doentes que ndo apresentem qualquer resposta aos mais variados
tratamentos curativos, estando a usufruir da prestacdo de cuidados paliativos, pretende-se

essencialmente, zelar por melhores condic¢Bes de qualidade de vida para o doente e familia
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(Nunes, 2014). Neste sentido, no que diz respeito a doentes com incapacidade cronica e
respetivos familiares, reconhece-se a importancia que o cumprimento das suas vontades
tem, na melhoria do seu bem-estar pessoal (Gomes, Sarmento, Ferreira & Higginson,
2013).

De acordo com Twycross (2003), os principios éticos utilizados na Medicina Geral, séo
igualmente utilizados em Cuidados Paliativos. Isto significa que, para além da
responsabilidade da preservacdo da vida, em cuidados paliativos, assume uma maior

importancia o alivio do sofrimento e a manutencéo da qualidade de vida.

Na perspetiva de Olthuis & Dekkers (2005), o principal indicador de qualidade de vida, €
efetivamente, o bem-estar pessoal. Apesar de se tratar de um indicador subjetivo que
contempla avaliacdes muito pessoais, possibilita a reflexdo quanto a qualidade da prestacédo
de cuidados e da pratica em cuidados paliativos. De certa forma, podemos ainda afirmar
que a qualidade de vida e o bem-estar de todo e qualquer paciente terminal estdo bastante
relacionados com a forma como o préprio doente é tratado por aqueles que o rodeiam
(Souza, Souza & Souza, 2005).

De acordo com o estudo realizado por Ponte e Ribeiro (2014), os profissionais de saude,
consideram que o0s seus doentes acompanhados por equipas multidisciplinares
especializadas, apresentam grandes niveis de bem-estar. Todavia, quando inquiridos os
doentes, estes caraterizam o acompanhamento como razoavel. Verificando-se assim uma
diferenca entre as percecdes dos doentes e profissionais de salide. Com este estudo, torna-
se importante reconhecer que os doentes tém um passado e uma histéria de vida, que
certamente influenciara a sua percecdo da situacdo atual de doenca, comparando-a com o

passado livre de doenca.

Zimmermann (2010) e Oliva et al. (2011), através de estudos ja realizados, vém reforcar os
dados acima apresentados, verificando-se que os profissionais de salde tendem a

sobrestimar o grau de bem-estar dos doentes que se encontram a acompanhar.

Eric Cassel foi autor de diferentes estudos acerca do sofrimento dos doentes, tendo
verificado que este € explicado pela experiéncia generalizada de desconforto suscitada pela
doenga, tratamentos e respetivas perdas (Osswald, 2013). Balfour Mount e Cecily
Saunders, tal como Eric Cassel, consideravam que o sofrimento dos doentes é mais do que

0 controlo da dor, uma vez que sdo as pessoas enquanto individuos que sofrem, e ndo os
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seus corpos. Cecily Saunders, ao utilizar o termo dor total, referia-se as dimensdes fisica,
social, econoémica e espiritual de cada individuo, considerando que a pessoa pode em
algum momento encontrar-se doente, ndo sendo um doente. Neste sentido, e tendo por base
estes principios orientadores, os cuidados paliativos, trabalham e dignificam a triade de

relacOes entre profissionais de saude, doente e familia (Twycross, 2003).

A qualidade de vida estd diretamente relacionada com o grau de satisfacdo de cada
individuo face a vida, resultando portanto, numa experiéncia subjetiva. Em cuidados
paliativos, é imprescindivel que os desejos, as expetativas e aspiracGes futuras sejam
ajustadas a realidade alcancavel (Twycross, 2003). Em situacbes de finitude da vida
humana, de uma forma geral, os pacientes consideram fundamental que haja esperanca,
trazendo melhorias na qualidade de vida, na adesdo ao tratamento e no préprio bem-estar.
Sendo esta fundamental, tanto para 0s pacientes como para 0s proprios profissionais de
satde (Eliott & Olver, 2009). E impreterivel que a pessoa em fim de vida seja capaz de
manter pensamentos e atitudes positivas para uma melhor adaptacdo as novas realidades, e
é neste sentido que a esperanca realista desempenha um papel tdo importante (Benito,
Barbero & Payas, 2008). No trabalho com doentes que apresentem uma doencga progressiva
e incuravel, é fundamental que se estabelecam objetivos a curto prazo, de forma a manter
e/ou restaurar a esperanca. Desta forma se considera possivel que os doentes possam
demonstrar um aumento de esperanca, quando lhes sédo proporcionados cuidados de bem-
estar satisfatorios (Twycross, 2003).

Em cuidados de saude é usual que, diferentes profissionais de salde, na sua atividade
profissional, tenham necessariamente de interagir com a morte e 0 processo de morrer.
Neste sentido, e para que as vivéncias da sua atividade profissional possam ter um impacto
positivo na qualidade de vida destes profissionais, torna-se necessario que eles mesmos
lidem satisfatoriamente com a morte e o processo de morrer (Combinato & Queiroz, 2006).
Por outro lado, importa salientar que, ao ser defendida a qualidade de vida, nos momentos
finais, é possivel compreender que em cuidados paliativos se pretende uma abordagem
holistica e interdisciplinar em que a cura ndao é o objetivo principal (Souza, Souza &
Souza, 2005). Nesta linha de pensamento, importa referir que se tem vindo a verificar a
necessidade de proporcionar um bem-estar psicolégico e espiritual aos pacientes. Sé desta
forma é possivel que aceitem a sua condigdo, vivendo um fim de vida e uma morte

tranquila e em paz (Steinhauser, Voils, Clipp, Bosworth, Christakis & Tulsky, 2006).
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A titulo de exemplo, de forma a obter um grau de satisfacdo mais elevado por parte dos
seus utentes, a Sociedade Americana de Geriatria, utiliza um método que designaram por
Advance and Antecipatory Care Planning. De acordo com os resultados que tém vindo a
obter defendem que, o reconhecimento e compreensdo das vontades e preferéncias de cada
utente, relativamente a prestacéo de cuidados sociais e de satde, em caso de doengca futura,
é o seu primordial objetivo (Carvalho et al., 2012).

1.6. Apoio espiritual e religioso

Em cuidados em fim de vida, os pacientes vém-se obrigados a encarar e vivenciar
inimeras mudancas na sua vida pessoal, impostas pela doenca. E é neste sentido que
muitos doentes procuram respostas na sua dimenséo espiritual, procurando um significado

para o processo de doenca (Remondes-Costa, 2015b).

E importante reconhecer que, uma grande percentagem da populacdo mundial se identifica
e revé, nalguma religido. Neste sentido, relembra-nos Osswald (2013), que a identificacéo
do individuo como pertencente a uma determinada religido, implicitamente nos remete
para a existéncia de uma crenca em algo mais ap6s a morte. Independentemente das
crencas religiosas e poderes politicos, atualmente pretende-se que sejam proporcionadas
condicdes dignificantes a uma boa morte, para todo e qualquer individuo.
Independentemente de se tratar de um individuo religioso ou nédo, é fundamental que a sua
espiritualidade, enquanto experiéncia subjetiva que €é, ndo seja ignorada (Steinhauser,
Voils, Clipp, Bosworth, Christakis & Tulsky, 2006).

De acordo com Twycross (2003), a espiritualidade pode ser definida como a crenca em
algo para além da experiéncia e conhecimento humano, demonstrando de certa forma, a
crenca em algo transcendente. Neste sentido, a espiritualidade representa a vida, na sua
globalidade, e ndo apenas, a condigdo humana no mundo. De acordo com Frankl (1946)
citado por Bayés (2009a), é fundamental que seja valorizado o significado que cada
paciente atribui a prépria vida. Desta forma, através da espiritualidade os pacientes
procuram ainda um significado e um proposito para os valores humanos (Benito, Barbero
& Payas, 2008).
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Gracia (2011) designa por valores espirituais aqueles que sdo estritamente exclusivos do
ser humano. Os profissionais que exercem a sua atividade em cuidados de saude, ocupam-
se diariamente de salvaguardar os valores vitais dos seus pacientes. No entanto, uma vez
que lidam com seres humanos, necessitam obrigatoriamente de ter em atencdo os valores
espirituais dos seus pacientes. E nesta linha de pensamento que muitas vezes, 0s
profissionais de salde, na sua préatica profissional, se deparam com conflitos entre os
valores vitais e o0s valores espirituais. No entanto, em situacbes de fim de vida, €
fundamental que estes conflitos possam ser trabalhados de modo a salvaguardar a

integridade psiquica dos pacientes (Gracia, 2011).

Para além do sofrimento fisico e emocional, é fundamental que também seja reconhecido o
sofrimento espiritual como forma de representar a falta de esperanca, autoestima e até
mesmo autonomia (Chochinov, 2006; McGrath, 2002; Morita, Tsunoda, Inoue & Chihara,
2000). Relativamente aos aspetos espirituais da vida e da morte, os doentes optam, muitas
vezes, por conversarem com amigos, familiares e até mesmo, outros membros da equipa
clinica, que ndo os médicos (Twycross, 2003). Nesta mesma ordem de pensamento,
importa referir uma recente investigacdo de Pereira (2010), que nos remete para o facto de
que o risco de burnout, em unidades de cuidados paliativos é bastante baixo. No entanto,
os proprios profissionais de saude, perante as mais diversas manifestacdes por parte dos
doentes e familiares, ao enfrentarem a morte diariamente, estéo perante situagdes de grande
vulnerabilidade (Osswald, 2013). Os profissionais de satde que trabalham com doentes
paliativos no seu quotidiano laboral encontram-se sob vérias e dificeis situagdes. Um
processo de luto mal trabalhado, por vezes, pode ser comum, pelo facto de os profissionais
terem de exercer a sua atividade quotidiana, ndo influenciando as suas relagdes com os
restantes pacientes (Kibler-Ross, 1996). Relativamente a esta problematica, ja em 1986,
Stedeford refere que, em alguns casos, os profissionais utilizavam mecanismos de defesa,
racionalizando, a sua atividade profissional, de forma a evitarem sentimentos de perda,

quando algum paciente acabava por falecer (Neno, Tada & Kovécs, 2007).

A dimensdo espiritual é um aspeto fundamental dos cuidados em fim de vida, isto porque,
através da espiritualidade o paciente consegue encontrar um significado e um proposito
para a sua existéncia humana (Puchalski et al., 2009). Para Gracia (2011), é fundamental
gue em qualquer pratica clinica se valorize a espiritualidade. E neste sentido, a maxima de
que em Cuidados Paliativos se pretendem alcancar cuidados globais, ndo s6 demonstra a

preocupacdo com os fatores clinicos, mas tambem, com os valores individuais de cada
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paciente. De certa forma, h4 uma preocupacdo com o controlo de sintomas e com tudo o
que envolva os valores do paciente em questdo (Gracia, 2011). De acordo com alguns
autores, perante toda a experiéncia de doenca em fim de vida, tem-se vindo a verificar que
um elevado grau de espiritualidade apenas trara beneficios para os doentes fazendo com
que estes encontrem melhores formas de enfrentar e lidar com a doenca (Morita, Tsunoda,
Inoue & Chihara, 2000; Brady, Peterman, Fitchett, Mo & Cella, 1999; McClain-Jacobson,
Rosenfeld, Kosinski, Pessin, Cimino & Breitbart, 2004).

1.7. Impacto da doenca no seio familiar

Como parte integrante de todo o desenvolvimento humano, um processo que é vivenciado
repetidamente, é a morte (Pascoal, 2012). De acordo com Kovéacs (1996), o simples facto
de o ser humano evoluir e ultrapassar as diversas fases do crescimento humano, renovando
carateristicas e conhecimentos, representa por si s6, todo um processo de morte simbdlica,
no decorrer da vida. Durante todo o processo de desenvolvimento humano, séo vivenciadas
varias situacfes de perda. Desde tenra idade que as criancas enfrentam a perda de um
animal de estimacdo ou de um brinquedo favorito, sendo que sdo estas vivéncias que, ao
longo do crescimento humano, possibilitam a elaboracdo de representacBes da morte
(Neno, Tada & Kovacs, 2007).

Associado a todos os problemas socioeconémicos que determinada familia possa estar a
atravessar, o diagnostico de uma doenca ird ter um grande impacto no ciclo familiar. Sendo
um aliado nas situacGes de doenca grave, tanto para o doente como para 0s proprios
profissionais de saude, o reconhecimento do papel da familia ja ndo é algo recente
(Remondes-Costa, 2015b). Em cuidados paliativos, de uma forma geral, tanto os
profissionais de salde como os préprios utentes, reconhecem o papel fundamental
desempenhado pelos familiares. Neste sentido, os doentes reconhecem que no processo de
adaptacdo e vivéncia da doenca, os familiares desempenham uma fonte essencial de apoio
(Remondes-Costa, 2010; Remondes-Costa, Jimenéz & Pais-Ribeiro, 2012). Pelos motivos
acima mencionados, os profissionais de saiude reconhecem nos familiares um papel de

aliados em todo o processo de prestacao de cuidados (Remondes-Costa, 2015b).

Aquando das primeiras interacBes entre a equipa de cuidados paliativos e doente, €

fundamental que seja criado um ambiente de mdtua confianca, para que mais tarde, a

23



preparacdo da morte e do luto seja trabalhada em conjunto (Carvalho et al., 2012). Com o
diagndstico de qualquer doenca que ameace a vida, o doente € inevitavelmente confrontado
com a sua propria finitude, sendo que esse mesmo diagndstico facilmente quebra com todo
e qualquer equilibrio familiar. A doenca provoca de certa forma, alteracGes a nivel dos
papéis de cada individuo, das finangas, de relacGes e até a nivel laboral. Enquanto gerador
de stress na dindmica familiar, a doenca, também o poderé ser, no seio da relagdo conjugal
(Combinato & Queiroz, 2006; Remondes-Costa, 2015b). Tal como todos os elementos da
familia, os companheiros desempenham um papel fundamental na prestacdo de apoio
emocional durante o processo de doenca (Remondes-Costa, 2015b). Numa altura em que
os doentes se sentem mais debilitados e fracos, torna-se fundamental que tenham
companhia e apoio, pelo facto de eles mesmos reconhecerem que se encontram perante a

morte iminente e inevitavel (Twycross, 2003).

Tal como acontece numa situacdo de doenca grave, ao longo de toda a vida, a familia
ocupa a posicao de suporte de apoio social informal, na presenca de ameacas. A doenca
grave representa assim, um momento de crise no seio da vida e do ciclo familiar. Com a
presenca de uma doenca grave no seio familiar o equilibrio e a satde do ciclo familiar
podem sofrer algumas perturbac@es, passando a haver alteragdes significativas na dinamica
de funcionamento e relacionamento (Remondes-Costa, 2015b). Perante as necessidades
especificas do doente terminal, a familia deste assume um papel fundamental. E nesta linha
de pensamento que se verifica ser essencial, proporcionar os meios necessarios a familia,
para que esta possa acompanhar o doente em todos os momentos, se assim o desejar. O
suporte social, enquanto representacdo de lacos e vinculos em relacGes, pode ser
demonstrado através de apoio afetivo, emocional, material e até mesmo, informacional. Tal
como acontece ao longo de toda a vida, também na vivéncia de uma doenca grave, € a
familia que assume a prestacdo de todas estas vertentes do suporte social (Nunes, 2014;
Remondes-Costa, 2015b). Os profissionais de salde, ao auxiliarem os doentes e respetivos
familiares, relativamente as suas novas necessidades, estdo também a sensibiliza-los para
as novas adaptacdes que serdo necessarias no dia-a-dia e nos relacionamentos (Carvalho et
al., 2012). Na vivéncia de um processo de doenca, é bastante comum que 0s projetos
individuais e até familiares deixem de ser uma prioridade, havendo a necessidade de uma
reestruturacdo de prioridades familiares. Neste sentido, o sofrimento em contexto de
doenga € menos intenso, se 0 paciente tiver um bom suporte familiar. Isto porque, hd um

confronto e uma adaptacdo a doenga com o apoio do suporte social. O doente vé-se assim
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capacitado de estratégias cognitivas, emocionais e comportamentais para lidar com a sua

situacdo de doenca (Remondes-Costa, 2010; Remondes-Costa, 2015b).

Numa fase terminal de doenca, os cuidados mais importantes para o doente, estdo
diretamente relacionados com o apoio de familiares e amigos. Nesta linha de pensamento,
Elizabeth Kibler-Ross (1996) defende que, o doente que permanece no seio familiar tera
necessariamente menos ajustes a uma nova realidade, uma vez que é & que reside a sua
identidade enquanto ser humano. No entanto, para 0s cuidadores informais, o
acompanhamento dos doentes em fase terminal, faz com que sejam percetiveis,
manifestacOes de cansaco e até frustracdo, consequentes da necessidade de assisténcia
permanente (Osswald, 2013). De uma forma geral, os pacientes temem a falta de controlo,
as dificuldades em trabalharem a sua dignidade pessoal, e ainda, o facto de passarem a ser
um fardo e um problema para os seus familiares. Tudo isto tem implicacbes bastante
negativas na qualidade de vida, bem-estar e até mesmo, dignidade pessoal dos doentes
(Wilson et al., 2004; Mack et al., 2008; McPherson, Wilson & Murray, 2007a; McPherson,
Wilson & Murray, 2007b; Wilson, Curran & McPherson, 2005). Neste sentido, €
imprescindivel que haja um acompanhamento continuo e de compreensdo, para com 0S
cuidadores informais (Osswald, 2013). Para diferentes familias, diferentes reacbes ao
processo de doenca. Enquanto certas familias encontram uma maior coesdo e aproximacao,
na vivéncia do processo de doenca, outras simplesmente acabam por se entregar a rutura
das relagdes. Deste mesmo modo, algumas familias necessitardo de apoio profissional de

forma a enfrentarem todas as implicacdes da doenca (Remondes-Costa, 2015b).

A melhoria da qualidade de vida do paciente em cuidados paliativos, € muitas vezes
influenciada pela relacdo mantida com a familia. Pelo que se entende, que o apoio
psicoldgico e informacional devera ser prestado a familia e/ou cuidadores, no processo de
vivéncia do luto (Osswald, 2013). Isto porque, qualquer que seja 0 motivo de uma morte,
quando se trata de um ente querido, determinadas reacfes sdo sempre esperadas, dando

inicio ao processo de vivéncia do luto (Pascoal, 2012).

Afetando sentimentos e formas de pensamento, o luto designa-se como uma experiéncia
global, uma vez que representa também experiéncias fisicas, espirituais e sociais. O luto
trata-se de um processo em que, a perda de alguém, implica numerosas adaptacoes, atraves
do qual, cada individuo assimila a nova realidade da auséncia fisica da pessoa falecida. Por

implicar imensas e sérias consequéncias na vida de qualquer pessoa, o luto, €
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provavelmente, um dos acontecimentos geradores de maior pressao familiar (Twycross,
2003). De certa forma, a morte de algum ente querido, faz com que o ser humano se
encontre perante momentos de elevados niveis de stress que, podem ser denominados
como crise. O apoio prestado aos doentes e respetivos familiares, em cuidados de fim de
vida € fundamental para que estes possam ultrapassar situacdes de crise que possam surgir,
sabendo lidar com as préprias emocGes (Carvalho et al., 2012). Sendo que o processo de
luto se carateriza por um vasto conjunto de reacGes perante a morte, é fundamental que,
sentimentos e reflexdes sejam exprimidos, de forma a enfrentar o processo de luto de uma
forma ndo patoldgica (Twycross, 2003; Combinato & Queiroz, 2006). O processo da morte
e do morrer implica necessariamente um confronto com sentimentos de tristeza e de perda,

perante a constatacdo da finitude da vida humana (Neno, Tada & Kovécs, 2007).

Diferentes autores defendem que o medo da morte se carateriza pela sua
multidimensionalidade, levando diferentes individuos a reagirem das mais diversas formas
perante uma situacdo de morte. Em prol de cuidados cada vez mais humanizados,
Elizabeth Kibler-Ross, ja na década de sessenta, enalteceu a necessidade de abertura
perante a morte (Neno, Tada & Kovécs, 2007). E é nesta mesma linha de pensamento que
importa salientar que, para que o processo de luto ndo se torne patoldgico, de forma a
manifestar-se através de depressdo ou ansiedade, é fundamental que o processo de luto seja
exteriorizado e confrontado, sendo corretamente trabalhado pelo individuo em questdo
(Twycross, 2003). Para Bowlby, o ambiente em torno da pessoa que sofreu uma perda, é
de grande importancia, sendo para este autor, fundamental a compreensdo do processo de
luto e o auxilio na reestruturacdo da vida do familiar e/ou amigo enlutado. Para que o ser
humano possa retomar a normalidade do seu quotidiano, é necessario que vivencie 0
sentimento de perda e dor, ultrapassando o processo de luto (Neno, Tada & Kovécs, 2007).
Nesta linha de pensamento, importa ainda destacar que o processo de luto e a forma como
este é vivenciado, dependem sempre de fatores como a idade, a relacdo de proximidade,

mas também, com o facto de se tratar de uma morte esperada ou ndo (Kovacs, 1996).

Em situacbes de doenca terminal, sdo identificaveis, varios tipos de perdas. O doente
perdera a propria vida, sendo que para além disso, ira necessariamente desvincular-se de
muitas outras coisas que lhe sdo queridas. Por outro lado, o familiar ou amigo da pessoa
doente ird perder o falecido e a sua ligacdo com este. Nestas situagdes, Bruce e Schultz
(2001) citados por Carvalho et al. (2012), identificam alguns aspetos que devem ser
trabalhados com o enlutado. Segundo estes autores, € fundamental que a pessoa enlutada
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retome o controlo da sua vida pessoal, sem que esteja a desonrar a importancia da sua
perda, valorizando sempre a sua identidade pessoal. No entanto, em certas alturas no
tempo, 0 momento exato da morte acaba por ndo ter tanta importancia, como em
momentos anteriores, passando assim, a ser valorizado todo o percurso em vida, de

determinado ser humano (Pascoal, 2012).

De acordo com os estudos desenvolvidos por Maté et al., (2008), passam a reconhecer-se
diferentes motivos para a vivéncia de uma morte tranquila. Se por um lado, os familiares
atribuem mais importancia a fatores psicossociais, 0s profissionais de salde de saude
reforcam a ideia de que € necessario um controlo sintomatico para que os doentes possam
usufruir de uma morte mais digna e tranquila. Para Bayés (2009a), a individualidade de
cada ser humano estd na esséncia das suas relaces pessoais. Na eventualidade de
ocorréncia de alguma morte, as relacdes familiares, assim como as redes sociais, sofrem
alteracdes e perturbacdes. Nestas situacdes, tanto o apoio familiar, como o apoio das redes
sociais, é fundamental e de grande importancia. No entanto, pelas alteracBes que serdo
necessarias aos estilos de vida, € comum que possam surgir determinados conflitos

familiares (Carvalho et al., 2012).

Em cuidados paliativos, onde a morte é iminente, a familia esta perante um processo de
dor, sofrimento e espera, numa perspetiva de luto antecipatorio. Neste sentido, todo o
suporte prestado, mesmo apdés a morte do doente, é fundamental para um equilibrio
emocional saudavel (Prince-Paul, 2008a; Prince-Paul, 2008b; Schroepfer, 2008). Algumas
familias, ap6s a partida do seu ente querido, conseguem reencontrar um equilibrio. No
entanto, muitas outras necessitam de suporte e ajuda profissional (Remondes-Costa,
2015b).

1.8. Comunicacédo em cuidados paliativos

A comunicacdo é um aspeto central no contexto de saude e doenca, exercendo um papel
elementar na relacdo com a familia, com os profissionais de salde e com a propria doenca.
O conhecimento e a compreensdo da informacéo clinica por parte de pacientes e familiares
é uma necessidade e um direito de todos os doentes. Quando ¢ feita a transicdo para a

prestacdo de cuidados paliativos, € estritamente necessario que, tanto o doente, como 0s

27



familiares — se for o caso — tenham acesso a toda a informacgao que considerem necesséria
(Carvalho et al., 2012).

Elizabeth Kubler-Ross, prestigiada médica suica, realizou a sua investigacdo nos Estados
Unidos da América, convivendo com doentes terminais que se encontravam hospitalizados.
Com os seus estudos, Elizabeth Kubler-Ross, enaltece a importante necessidade de
existéncia de didlogo com os doentes que se encontram em fase terminal (Kubler-Ross,
1996).

Sempre que € transmitido um diagndstico clinico a um doente, estamos perante uma
situacdo de grande vulnerabilidade. A psicodindmica familiar vé-se assim, alterada pelo
confronto com uma nova situacdo (Twycross, 2003). A informacdo relativamente a uma
situacdo de doenca, s devera ser transmitida aos familiares, se 0 doente assim o entender.
Perante isto, os familiares apenas deverdo ter acesso a informacéo, em caso de situacao
incapacitante do doente (Osswald, 2013). E neste sentido que se aborda inlimeras vezes a
questdo da conspiracdo do siléncio. A conspiracdo do siléncio faz com que ndo haja uma
discussdo aberta e honesta relativamente a todo o processo de doenga que conduzira
irremediavelmente a morte, criando assim, uma grande fonte de tensdo. O medo dos
doentes e familiares, relacionado com a morte, faz com que a conspiracdo do siléncio seja
uma postura muitas vezes adotada, tentando proteger o seu ente querido do sofrimento
(Twycross, 2003).

De acordo com alguns conceitos presentes na ética médica, verifica-se que, atualmente, o
doente tem direito a toda a informacao que pretenda, na medida em que estiver capacitado
para a receber e compreender. No entanto, em certas situacdes, continua a verificar-se que
a familia é detentora de mais informacdo do que o préprio doente, sem que haja prévia

autorizacdo para tal, ou incapacidade do préprio doente (Osswald, 2013).

No que diz respeito a doentes paliativos, sabemos que, de certo modo, existe uma morte
anunciada. Nas situacdes em que existe uma previsibilidade quanto a eventual morte,
torna-se, por vezes, mais facil trabalhar a triade profissional de saude, doente e familia, de

forma a estarmos perante uma boa morte, em aceitagéo e paz (Osswald, 2013).

De acordo com alguns autores, importa ainda salientar que, as Diretivas Antecipadas de

Vontade se tratam de uma extensdo do proprio Consentimento Informado, que em muito
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veio contribuir para que as vontades do doente, sejam tidas em consideragdo (Osswald,
2013).

1.9. A intervencéo do Servigo Social em Cuidados Paliativos

Em qualquer situacdo de prestacdo de cuidados de salde, as equipas medicas e de
enfermagem assumem um papel central. Contudo, desde meados do século XX outros
profissionais de satde tém vindo a assumir um papel igualmente importante. Com o intuito
de prestar um bom trabalho em equipa, muitos outros profissionais sdo essenciais, na
medida em que é fundamental a reabilitacdo, qualidade de vida e apoio social geral,
aqueles que se encontram proximos da morte, e respetivos familiares. Aliado a estes
contributos fundamentais, importa ainda enaltecer o papel que os profissionais religiosos
exercem nos cuidados espirituais aos doentes em fim de vida e familiares, garantindo-lhes
apoio e aconselhamento (Carvalho et al., 2012). O trabalho desenvolvido por uma equipa
interdisciplinar é fundamental na prestacdo de cuidados a qualquer doente terminal, uma
vez que a complementaridade de conhecimentos e experiéncias, apenas beneficia 0s

pacientes (Hermes & Lamarca, 2013).

O papel desempenhado pelos profissionais de servigo social tem vindo a ganhar relevo no
ambito da saude e da doenca, ao longo dos dltimos anos. Os profissionais que
desempenham a sua atividade profissional neste contexto encontram-se perante um
constante confronto com a finitude da vida humana. (Carvalho et al., 2012). Nas
sociedades atuais, a esperanca média de vida tem vindo a aumentar, a medida que se
verifica igualmente um rapido envelhecimento populacional. Desta forma, a morte ocorre
muitas vezes, em idades mais avangadas, sendo que é nestas idades que prevalecem
doencas crénicas e incapacitantes (Giacomin, Santos & Firmo, 2013). Neste tipo de
doencas, acaba por ocorrer, de certa forma, a faléncia dos principais érgaos, sendo que as
funcdes vitais comecam a fracassar, fazendo com que os doentes iniciem a fase terminal da
sua doenca (Carvalho et al., 2012). N&o obstante, e tendo em conta todos estes aspetos, em
matéria de cuidados de saude, o direito legitimo a autodeterminacdo do proprio doente
deve ser reforcado, sempre que possivel, tendo por base estrutural, o conceito de

empowerment (Nunes, 2014).
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A evolucéo na saude trouxe novas abordagens a forma de tratar e cuidar, mais centradas no
doente e ndo apenas na doenga, como se verificava ser comum em épocas anteriores
(Combinato & Queiroz, 2006). A centralizacdo do ato de cuidar, no doente, é o principal
motivos pelo qual é fundamental o papel desempenhado por assistentes sociais, em
situacBes em fim de vida, uma vez que também se encontram integrados nestas equipas de
trabalho, desde o aparecimento das equipas de cuidados paliativos (Carvalho et al., 2012).
O simples facto de se cuidar de um doente em estado terminal, requer muito para além de
conhecimentos técnico-cientificos. Dai ser imprescindivel que o ato de cuidar seja 0 mais

holistico e humano possivel (Souza, Souza & Souza, 2005).

Em doentes com situagOes incapacitantes e ameacadoras da vida, torna-se fundamental
optar por uma abordagem humanistica. Neste sentido, deverdo ser valorizadas as
necessidades dos doentes e respetivos cuidadores, assim como, a autonomia e a dignidade
individual deverao ser respeitadas. Os cuidados paliativos atuais, ndo se caraterizam por se
centrarem nos diagnosticos clinicos de cada doente. Contrariamente a isto, 0s cuidados
paliativos praticados atualmente, pretendem que a sua intervencdo seja centrada nas
necessidades que cada doente identifica e apresenta (Alves, Jardim & Freitas, 2012).
Enquanto cuidados globais que sdo, os cuidados paliativos, envolvem questdes sociais,
psicolégicas e espirituais do doente e respetiva familia. Nestes aspetos, € notavel o
contributo do Servico Social, uma vez que este intervém nas questbes sociais e
psicoldgicas da cada utente e respetivos familiares. Com o contributo do Servico Social, 0s
cuidados paliativos assumem o alivio dos mais diversos sintomas recorrentes da doenca,
tais como as consequéncias sociais, psicoldgicas e até espirituais da mesma. A par dos
contributos médicos e de enfermagem no tratamento de doencas crénicas, os cuidados de
apoio social geral, passaram a assumir um papel preponderante, e é neste sentido que €
necessaria a intervencdo de equipas preparadas para estas situacGes, de forma a que as
questdes sociais inerentes a morte e ao luto sejam sempre bem trabalhadas (Carvalho et al.,
2012).

A pratica dos assistentes sociais em cuidados paliativos assume-se essencialmente pela
defesa e garantia dos direitos de qualquer ser humano. De uma forma geral, é-nos possivel
reconhecer que o profissional de Servico Social, no &mbito dos cuidados paliativos
desempenha duas grandes fungdes. Por um lado, cabe ao assistente social tracar o perfil
social do doente e familia, atendendo a sua histdria biogréfica, rede de relacfes sociais e

integracdo na comunidade. Por outro lado, cabe ainda ao assistente social fomentar o
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vinculo na triade doente, familia e profissionais de salde. Nas duas func¢Bes acima
apresentadas, o papel do assistente social passa pelo reconhecimento da situagdo
socioecondémica e familiar do doente, fazendo com que as suas vontades e desejos sejam

ouvidos e concretizados (Hermes & Lamarca, 2013).

Perante as mudancas consequentes do processo de morrer, 0s assistentes sociais, gerindo
aspetos préaticos da sua profissdo e sentimentos, tém de ser capazes de acompanhar doentes
e familiares no decorrer da doenca (Payne, 2007). Através da capacidade de escuta ativa e
compreensdo da realidade envolvente de qualquer individuo, o assistente social detém
competéncias fundamentais a melhoria da qualidade de vida de doentes a familiares
(Sim&o, Santos, Oliveira, Santos, Hilario & Caetano, 2010). E garantido o acolhimento e
integracdo de doentes e respetivas familias, promovendo a manutencdo da comunicacdo e
das relacdes com familiares e profissionais de saude, de forma a promover a minimizagéo
de dificuldades no processo de doenca. O trabalho desenvolvido pelo assistente social
passa igualmente pelo auxilio as familias, através da prestacdo de suporte e orientaces,
sempre que necessario, tornando possivel 0 acesso aos recursos nNecessarios a uma morte

com dignidade (Hermes & Lamarca, 2013).

De acordo com Kovacs (2003), a finitude da vida humana, sempre se revelou como uma
das principais preocupacGes do Homem. Em situacdes de finitude de vida, é possivel
reconhecer que um doente paliativo, ao estipular um objetivo a tracar, tendo por base as
suas condicdes atuais, passa a poder desenvolver no seu sofrimento individual, um sentido
positivo que caraterize a atual situacdo de doenca. E com este intuito, que o trabalho com
doentes terminais, assume uma grande importancia, uma vez que 0s proprios doentes
tornam-se capazes de refutar o sofrimento destrutivo, em prol de um significado positivo
para o seu sofrimento pessoal (Neto, Aitken, & Paldron 2004). Com as condicionantes que
qualquer doenca impde, o trabalho do assistente social, em processos que conduzem
irremediavelmente a morte, é fundamental na medida em que é trabalhado o projeto de
vida do paciente de acordo com as suas novas necessidades, de forma a que estes possam
concretizar tarefas sociais, fisicas, psicologicas e espirituais. De certa forma, poder-se-a
afirmar que, a existéncia de um equilibrio saudavel entre as reais limitacdes de cada doente
e a sua esperanca, estdo diretamente relacionadas com o trabalho desempenhado pelos

profissionais de servigo social (Carvalho et al., 2012).
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E nesta ordem de ideias que a morte deve entdo, ser estudada e trabalhada, sob uma
perspetiva multidisciplinar pelo facto de se tratar de uma vivéncia com diversas e

complexas interacdes (Combinato & Queiroz, 2006).
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CAPITULO Il - METODOLOGIA

2.1. Desenho da Investigacao

A fundamentacdo de qualquer estudo de investigacdo esta presente no conhecimento
tedrico que € substancialmente obtido através da revisdo da literatura. O continuo
crescimento de literatura disponivel, relacionada com os métodos de investigacdo
qualitativos, vem apenas confirmar o aumento da utilizacdo destes mesmos métodos (Flick,
2013). Atendendo a sua especificidade, em determinadas areas e problematicas, a
metodologia qualitativa revela-se mais rica, sendo o tipo de analise que melhor se adequa
ao nosso objeto de estudo. A metodologia qualitativa pareceu-nos a mais adequada, de
forma a obter uma melhor avaliacdo e compreensao dos dados, de acordo com 0s objetivos

aos quais nos propusemos (Bayes, 2004).

Acreditando na necessidade de realizacdo de mais estudos no ambito dos cuidados
paliativos, designadamente estudos que integrem as diferentes perspetivas (experiéncias
subjetivas) de todos os intervenientes do processo de doenca, nomeadamente doentes,
familiares e profissionais de salde, optamos pela utilizacdo de metodologia qualitativa de
forma a compreender e intervir adequadamente na problematica em questdo (Dias, 2005;
Pereira, 2008).

Quando se trata de investigacdo qualitativa, ha certos parametros que devem sempre ser
cumpridos. Como base fundamental estd presente a opinido subjetiva de cada sujeito,
sendo que esta igualmente envolvido o desenvolvimento e construcdo de interacdes. Neste
sentido, importa referir que se pretende essencialmente que seja atribuido um significado
as préaticas e estruturas sociais observadas. O significado dos objetos e acontecimentos,
assim como o ponto de vista dos sujeitos e o significado que estes atribuem a determinadas
situacbes, é fundamentalmente a base da investigacdo qualitativa. Como objetivos
fundamentais da investigacdo qualitativa, procura-se essencialmente compreender e

estudar a visdo dos varios sujeitos presentes em determinado estudo (Flick, 2013).

De acordo com a viséo de Kleining (1982) citado por Flick (2013), os méetodos qualitativos
sdo independentes dos métodos quantitativos, uma vez que é perfeitamente possivel
realizar uma investigacdo meramente qualitativa. No entanto, e ainda de acordo com este

autor, o oposto ndo sucede da mesma forma. Sendo que na investigacdo quantitativa, séo
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sempre necessarios métodos qualitativos de forma a serem exploradas as relacdes e

conclusdes dos estudos (Flick, 2013).

Com a evolucdo dos estudos desenvolvidos atualmente, fazem parte da investigacao
qualitativa, uma grande variedade de métodos. Neste sentido, e de acordo com Denzin
(1989) citado por Flick (2013), a observacdo participante estd usualmente presente nas
investigacOes qualitativas, havendo a necessidade de proceder a uma correta escolha destes
métodos, a analise de diferentes perspetivas e ainda, a propria reflexdo do investigador.

Em investigacdo qualitativa, é fundamental ter em consideracdo a problematica e os
individuos, sendo que o fator determinante da escolha do método é o préprio objeto de
estudo. Pretende-se de certa forma, que os métodos sejam sempre adequados ao objeto de
estudo, fundamentando os resultados no material empirico reunido. Nestas situacdes, 0s
objetos sdo estudados por inteiro, sendo que se tratam essencialmente de situagGes praticas
e reais da vida quotidiana de determinados sujeitos (Flick, 2013). Neste sentido, importa
aqui mencionar que, para o presente estudo se optou pela realizacdo de entrevistas

semiestruturadas a doentes, familiares e profissionais de salde.

Quando se opta pela realizacdo de entrevistas, sdo considerados essencialmente dois
aspetos, sendo eles a selecdo de individuos e consequentemente, 0S grupos a que estes
deverdo pertencer. No que diz respeito as entrevistas semiestruturadas, o investigador
depara-se com uma questdo fundamental, que requer uma grande sensibilidade. No
decorrer das entrevistas, o investigador terd sempre a necessidade de averiguar se devera
solicitar mais pormenores sobre determinado assunto ou se sera preferivel cingir-se ao
guido (Flick, 2013). Importa ainda referir que, em entrevistas semiestruturadas estamos
perante uma recolha de dados que consiste num discurso falado, uma vez que o

investigador permite essa liberdade ao entrevistado (Bardin, 2014).

Quando sdo utilizadas entrevistas, é fundamental que se proceda a transcri¢cdo dos dados
para que possam ser realizadas as devidas interpretacdes. Desta forma, os textos transcritos
inicialmente representam o instrumento da interpretacdo dos dados recolhidos. Neste
sentido, na base dos futuros resultados, estdo essencialmente, os textos produzidos através
de transcrices dos relatos de experiéncias e acontecimentos (Flick, 2013). Pretendeu-se,
desta forma, realizar um estudo de carater exploratorio com recurso a técnica de andlise

categorial das narrativas recolhidas. Trata-se assim, de um estudo qualitativo, realizado a
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partir da andlise de narrativas, cujo metodo assenta no pressuposto de interpretacdo e

compreensdo das vivéncias e significados dos intervenientes em estudo.

Importa aqui mencionar que, efetivamente, a originalidade da presente investigacdo passa
pela andlise comparativa das narrativas do discurso de doenca dos trés intervenientes no
processo, com o intuito de reunir os pontos comuns ao nivel do sentido e do significado.
Acreditamos que, para compreender e intervir adequadamente na problematica acima
identificada, sdo necessarios mais estudos e mais aprofundados, de metodologia qualitativa

baseados nas narrativas do discurso de doenca.

2.2. Definicao dos objetivos

Nesta linha de pensamento é fundamental indicar que o presente estudo tem como objetivo
central analisar e compreender as narrativas dos trés intervenientes do processo de doenga:
doente, familia e profissionais de salde acerca do processo de adoecer, da morte e do
morrer. No que concerne aos objetivos especificos, definimos quatro: (a) conhecer as
experiéncias subjetivas face a doenca; (b) perceber como a comunicacdo é avaliada; (c)
compreender a visdo sobre a morte e o morrer; e ainda (d) investigar a importancia

atribuida a espiritualidade e religiosidade.

2.2.1. Questdes de investigacao

Com o principal intuito de tornar claros os relatos dos sujeitos de investigagdo, é
fundamental que sejam formuladas questdes de investigacdo. A formulacdo de questbes de
investigacdo é essencial quando se procede a recolha de dados apenas com base em
entrevistas Unicas. O principal objetivo da formulacdo de questbes de investigacdo prende-
se com o facto de se delimitar, de certa forma, uma area especifica de interesse (Flick,
2013).

Em funcdo de quatro aspetos, tidos como fundamentais para as areas em estudo, foram
elaboradas questbes de investigacdo para os diversos intervenientes no processo de doenca.
Associados aos objetivos especificos, acima enumerados, surgem algumas questfes de

investigacdo a que nos propusemos responder.
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(@) Conhecer as experiéncias subjetivas face a doenga:
1. Como é vivenciada a experiéncia do processo de doenca?
2. Quais as principais dificuldades sentidas face a trajetdria de doencga?
3. Como ¢ vivenciado o trabalho no contexto da doenca grave e do sofrimento

humano?

(b) Perceber como a comunicacéo ¢ avaliada:
4. Em que medida se encontram satisfeitos com a comunicacédo e relacdo com 0s
profissionais de saude?
5. A informagdo que é transmitida aquando o diagndstico de doenca é avaliada
como suficiente?
6. Quais as dificuldades vividas na comunicacdo e/ou relacdo com doentes e

familiares?

(c) Compreender a visdo sobre a morte e o morrer:
7. Como sdo experienciadas as relacfes familiares em relacédo a doenca?
8. O medo e as preocupacdes com a morte sdo vivéncias presentes?
9. A experiéncia profissional no contexto da morte e do sofrimento humano altera

a forma de ver a vida e a morte?

(d) Investigar a importancia atribuida a espiritualidade e religiosidade:
10. A espiritualidade e a religiosidade sdo procuradas para dar sentido a experiéncia
de doenca?

11. A doenca possibilita ainda perspetivar o futuro?

Relativamente as questbes acima expostas, importa referir que, as questdes comuns a
doentes e familiares sdo as questbes numero 1, 2, 4, 5, 7, 8 e 11. No que diz respeito as
questdes nuimero 3, 6 e 9 foram consideradas especificamente as narrativas dos
profissionais de saude. Por dltimo